ACTIVIDADES DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

(@) Pacto de Todos por las Enfermedades Raras

“Colabora hoy .... veremos Maiiana”

La Asociacion Espariola de Aniridia como miembro de la Federacion Espafiola
de Aniridia, ha participado activamente el Recogida de Firmas para el “Pacto
de Todos por las Enfermedades Raras”, han sido la mayoria de los socios que
conforman la AEA quienes han recogido firmas en el ambito que los rodea
luchando activamente en la defensa de las Enfermedades Raras, por el
reconocimiento y la visibilidad de las mismas.

La Asociacion Espafiola de Aniridia recogio en torno a 4.000 firmas, y cre6 su
propia imagen para la Campafia.
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PACTO DE TODOS POR I.AS
ENFERMEDADES RARAS
iNecesitamos tu firma aqui y ahora!

Las Enfermedades Raras (ER) plantean un reto de salud publica que requiere
una accion urgente, porque solo su reconocimiento y su visibilidad nos
ayudaran a salvar vidas. No existe otro campo en el sector sanitario en el que
la solidaridad nacional y europea tenga mayor valor aiadido que en las ER.

Queremos que las ER dejen de ser la causa del 35% d e las muertes de
ninos menores de 1 afo . Queremos, sobre todo, mejorar la esperanza y
calidad de vida de todos los nifios, jovenes y adultos que sufren el dramatico
impacto de una ER en sus vidas.

Por todos ellos pedimos un Pacto para:

 Impulsar la creacion de la Organizacion Estatal de ER , como el
organo que coordine la Estrategia Nacional de ER y todas las
actuaciones relativas a la misma.

« Poner en marcha el Plan de Accion para las ER identificando
claramente: sus plazos de ejecucién, sus responsables y su
presupuesto financiero con la intencidon de garantizar, tanto su viabilidad,
como su sostenibilidad.

 Impulsar de forma prioritaria los centros especiali zados de
referencia para ER , para reducir las desigualdades en materia de salud
y cobertura social.

e Consequir el consenso y compromiso de los principales actores
implicados en el abordaje de las ER

» Apoyar la participacion de los pacientes en todas las etapas de los
procesos de elaboracion de politicas y de toma de = p
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iTa, como ciudadano puedes unirte a este acuerdo gl  obal por los
derechos de los afectados por Enfermedades Raras! Tu firma llegara a
quiénes pueden cambiar esta realidad

iTu, como ciudadano puedes unirte a este acuerdo gl obal por los
derechos de los afectados por Enfermedades Raras!
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TU ERES IMPORTANTE PARA AYUDAR A MILES DE FAMILIAS.
DANOS TU APOYO

NOMBRE Y APELLIDOS DNI CCAA FIRMA
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